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En direct du CISS 


L a question a ete posee au debut de I'annee 2008 a 
une cinquantaine d'internes de DES, reunis a I'oc- 
casion d'un seminaire national de formation: 
«Connaissez-vous le CISS ?» ; 4 ou 5 des 50 internes 
avaient alors leve la main. Une fois la signification de I'acro- 
nyme levee (Collectif interassociatif sur la sante), 2 ou 
3 reponses positives supplementaires avaient ete obtenues. 
La meme question, posee quelques semaines plus tot dans le 
cadre d’un atelier reunissant plusieurs dizaines de profession- 
nels de sante, avait donne des resultats comparables. 

Voila qui pourrait inquieter les responsables du collectif 
des patients, dont certains sont pourtant des references 
en matiere de communication. 


Jean-Michel CHABOT 

Faculte de medecine - Marseille 

Mais cette inquietude doit etre relativisee. II est exact que 
la formation des jeunes medecins, et en particulier le pro- 
gramme du deuxieme cycle, sont tres limites sur ce sujet. 
C'est pourquoi il apparaTt pertinent - au moment ou de nom- 
breux rapports et recommandations sont rendus sur les mis- 
sions de I'hopital, 1 les futures agences regionales de sante, 2,3 
les nouvelles cooperations entre professionnels, 4 etc. 
(comme si les differentes pieces d’un grand puzzle conver- 
geaient enfin, annongant la reorganisation attendue de notre 


Les 29 associations membres du CISS 


• AIDES - www.aides.org 

• Allegro Fortissimo - 
www.allegrofortissimo.com 

• Alliance maladies rares - www.alliance- 
maladies-rares.org 

• Association des accidentes de la vie 
(FNATH) - www.fnath.org 

• Association d'aide aux victimes d'accidents 
medicaux (AVIAM) - www.aviamfrance.org 

• Association des families de victimes du 
saturnisme (AFVS) - www.afvs.net 

• Association frangaise des diabetiques (AFD) - 
www.afd.asso.fr 

• Association frangaise des hemophiles (AFH) - 
www.afh.asso.fr 

• Association frangaise contre les myopathies 
(AFM) - www.afm-france.org 

• Association frangaise des polyarthritigues 
(AFP) - www.polyarthrite.org 

• Association de lutte, d'information et d’etude 


des infections nosocomiales (le Lien) - 
http://lelien.typepad.fr 

• Association nationale de defense contre 
I’arthrite rhumatoide (ANDAR) - 
www.polyarthrite-andar.com 

• Association des paralyses de France (APF) - 
www.apf.asso.fr 

• Confederation syndicale des families (CSF) - 
www.csfriquet.org 

• Epilepsie France - www.epilepsie-france.fr 

• Families rurales - www.famillesrurales.org 

• Federation nationale d'aide aux insuffisants 
renaux (FNAIR) - www.fnair.asso.fr 

• Federation frangaise des associations 
et amicales d'insuffisants respiratoires 
(FFAAIR) - www.ffaair.org 

• Federation nationale des associations 
d'(ex)patients psy (FNAPsy) - 
www.fnapsy.org 

• Federation nationale des associations 
des maladies cardiovasculaires et operes 


du centre hospitalier Sainte-Anne (FNAMOC) 
- www.fnamoc.org 

• Ligue nationale contre le cancer (LNCC) - 
www.ligue-cancer.net 

• Organisation generate des consommateurs 
(ORGECO) - www.orgeco.net 

• SOS Hepatites - www.soshepatites.org 

• TransHepates - www.transhepate.org 

• Union feminine civique et sociale (UFCS) - 
www.ufcs.org 

• Union nationale des associations familiales 
(UNAF) - www.unaf.fr 

• Union nationale des amis et families de 
malades mentaux et leurs associations 
(UNAFAM) - www.unafam.org 

• Union nationale des associations de parents 
et amis de personnes handicapees (UNAPEI) - 
www.unapei.org 

• Vaincre la mucoviscidose (VLM) - 
www.vaincrelamuco.org 
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offre de soins) - d'apporter un debut d'information sur I'his- 
toire, la composition, les missions et les perspectives du CISS. 
Un site Internet, dont I'adresse www.leciss.org devrait etre 
connue des professionnels de sante et des etudiants en 
formation initiale, apporte la plupart de ces informations. 
Le CISS, cree en 1996 pour suivre la mise en ceuvre de la 
reforme portee par I'ordonnance hospitaliere, etait alors 
constitue de 15 associations. II a rapidement elargi son 
champ d'action pour devenir un interlocuteur credible, 
«representant et defendant les interets de I' ensemble des 
usagers du systeme de sante, au-dela de tout partlcula- 
rlsme». Le CISS a joue un role determinant dans la prepa- 
ration de la loi Droits des malades et qualite du systeme de 
sante, de mars2002 ; 29 associations sont aujourd'hui 
membres du CISS ( v. encadre p. 997). 

Ses principaux objectifs sont les suivants : 

- informer les usagers sur leurs droits en matiere de 
recours aux etablissements et aux professionnels ainsi 
qu’aux organismes de protection sociale; 

- former les representants d'usagers afin de les aider a 
jouer un role actif dans les instances ou ils siegent, en ren- 
dant leur presence a la fois reconnue et pertinente ; 

- observer en continu les transformations du systeme de 
sante, analyser les points posant probleme et definir des 
strategies communes pour ameliorer I’accueil et la prise 
en charge des personnes et ce quelle que soit la structure; 

- communiquer constats et revendications pour conforter 
le CISS en tant qu'interlocuteur privilegie et representatif 
des usagers... 

Tels qu'ils apparaissent actuellement sur le site, les the- 
mes de mobilisation du CISS comportent notamment les 
droits individuels des malades, en particulier I'acces au 
dossier et I'indemnisation des accidents medicaux, I'Assu- 
rance maladie, avec une attention speciale aux affections 
de longue duree, aux parcours de soins et aux depasse- 
ments d'honoraires. A noter aussi un glossaire, ou sont 
definis des termes importants tout au long de I'exercice 
clinique professionnel et insuffisamment approches au 
cours de la formation initiale. 

Le president actuel du CISS vient de se voir confier par la 
ministre - en equipe avec 2 medecins - une mission sur le 
developpement de I'education therapeutique des 
malades, sujet sur lequel la HAS a produit une recomman- 


Boston: la parole aux patients 

D epuis une dizaine d'annees, une equipe de neurologues de la Harvard 
Medical School de Boston est attentive aux developpements 
de I'education des patients sur le Net. Cette attention s’est 
notamment traduite par la constitution de groupes de parole intitules 
Brain Talk Communities, au sein desquels les patients ameliorent 
la maTtrise de leur propre maladie. 

En realite, au cours de cette decennie, cette equipe est passee 
d’une conception top down a une conception bottom up des services 
qui sont a la disposition des patients. 

Autrement dit, ce sont les patients - et non les equipes medicales - 
qui definissent les regies, les fonctionnalites et les contenus 
des services auxquels ils accedent par le Net. 

Le bilan qui est fait dans une recente livraison du BMJ est elogieux, 
au point que le premier auteur de I'article 1 en deduit une « loi » ainsi 
enoncee : «La connaissance medicate est un processus a dominante 
sociale, les echanges qui surviennent autour des donnees factuelles 
sont toujours plus importants que les donnees elles-memes. » 

Plus precisement, apres avoir analyse plusieurs centaines de milliers 
de connexions sur le Net, les chercheurs de Boston ont fait les constats 
suivants: 

• dans leurs messages, pres de 20 % des patients signalent 
incidemment que leur medecin n’a pas repondu a leur demande 
d'information; 

• a I'occasion d'une connexion, pres d'un patient sur deux adresse 
un message a un autre ou d'autres malades; 

• plus des deux tiers regrettent de ne pas avoir une information 
plus exhaustive sur les traitements et en particulier sur les effets 
indesirables des medicaments qu'ils absorbent; 

• la moitie indiquent qu'ils souhaiteraient etre davantage impliques 
dans les decisions medicales qui les concernent. 

1. Lester J, Prady S, Finegan Y. Learning from e-patients at Massachusetts 
General Hospital. BMJ 2004;328:1188-90. 


dation voila quelques semaines. Le rapport est attendu 
pour le 21 juin prochain ; il permettra peut-etre de souli- 
gner la part preponderate que les malades eux-memes 
peuvent prendre a leur propre education, ainsi que le sou- 
ligne avec force le travail realise voila deja plusieurs 
annees en Amerique du Nord (v. encadre ci-dessus). ■ 

1. Rapport de la commission de concertation sur les missions de I'hopital (Gerard 
Larcher, 10 avril 2008). 

http://www.sante-jeunesse-sports.gouv.fr/IMG/pdf/rapport_Larcher_definitif.pdf 

2. Rapport d'information en conclusion des travaux de la mission sur les agences 
regionales de sante (Yves Bur, 6 fevrier 2008). 
http://www.assemblee-nationale.fr/13/pdf/rap-info/i0697.pdf 

3. Rapport sur la creation des agences regionales de sante (Philipe Ritter, janvier 
2008). 

http://www.sante-jeunesse-sports.gouv.fr/IMG/pdf/ARS_-_Rapport_Ritter-2.pdf 

4. Delegation, transfert, nouveaux metiers... Comment favoriser les formes 
nouvelles de cooperation entre professionnels de sante. Evaluation des 
programmes et politiques de sante publique (recommandations HAS en 
collaboration avec I'ONDPS, avril 2008. 
http://www.has-sante.fr/portail/display.jsp?id=c_497724 
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